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Intervengono, ai sensi dell’articolo 48 del Regolamento, per il Comi-

tato nazionale dei diritti della persona con diabete, la signora Maria Lui-
gia Mottes, vicepresidente, per l’Associazione aiuto giovani diabetici

(AGDI) l’ingegner Gianni Lamenza, componente del Consiglio direttivo,
accompagnato dalla dottoressa Rosaria Dattilo componente dell’ufficio

di segreteria, per Diabete Forum, il dottor Roberto Cocci, presidente,
per la Federazione associazione nazionale diabetici (FAND) il signor An-

tonio Papaleo, consigliere nazionale e per la Federazione diabete giova-
nile (FDG), il dottor Antonio Cabras, presidente.

I lavori hanno inizio alle ore 14,30.

PROCEDURE INFORMATIVE

Audizione di rappresentanti di associazioni di pazienti

PRESIDENTE. L’ordine del giorno reca il seguito dell’indagine co-
noscitiva sulla patologia diabetica in rapporto al Servizio sanitario nazio-
nale ed alle connessioni con le malattie non trasmissibili, sospesa nella se-
duta del 26 giugno scorso.

Comunico che, ai sensi dell’articolo 33, comma 4, del Regolamento,
è stata chiesta l’attivazione dell’impianto audiovisivo a circuito chiuso e
che la Presidenza del Senato ha già preventivamente fatto conoscere il
proprio assenso. Se non si fanno osservazioni, tale forma di pubblicità è
dunque adottata per il prosieguo dei lavori.

È oggi prevista l’audizione di rappresentanti di associazioni di pa-
zienti. Ringraziando a nome della Commissione gli auditi per la loro pre-
senza qui oggi, do subito loro la parola.

MOTTES. Ringrazio il Presidente e la Commissione per l’invito a
questa audizione.

Visto che il problema è stato molto dibattuto anche in altre Commis-
sioni, vorrei iniziare dal discorso della patologia come problema sanitario.
La patologia diabetica è una patologia grave. Non è una malattia semplice,
ma è molto complessa perché coinvolge tutti gli organi. Troppo spesso
questa malattia è sottovalutata: con il diabete si può vivere (io sono dia-
betica da 46 anni), ma con il diabete si può anche morire.

Il diabete è un problema sociale. Tutte le fasce di età possono esserne
colpite, dall’infanzia alla vecchiaia; comunque lo sono maggiormente le
persone meno abbienti e le meno istruite e in queste situazioni anche le
conseguenze sono più drammatiche. Oltretutto, molti sono diabetici e
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non sanno di esserlo, con una percentuale pari al 30 per cento delle donne
e al 39 per cento dei maschi.

Adesso andiamo a vedere le criticità di quello che non c’è o, addirit-
tura, è in via di estinzione. Mi permetto quindi di parlare dell’assistenza
diabetologica, che per noi è il punto critico e fondamentale, in quanto è
in progressiva scomparsa la presenza dei servizi di diabetologia, ma so-
prattutto dei diabetologi. L’età media dei diabetologi è di 55 anni. Porto
un esempio risalente alla giornata di ieri. In un ambulatorio di diabetolo-
gia, che segue 6.000 pazienti e che aveva quattro diabetologi, è rimasta
solo una diabetologa che copre dal pronto soccorso, all’ambulatorio al ser-
vizio di verifica interna.

La domanda, quindi, è la seguente: la diabetologia o il territorio?
Ogni diabetico deve avere il suo punto di riferimento sul territorio che,
per la gestione della cura, deve essere in funzione correlata all’evoluzione
della malattia e alla sua stadiazione. È pertanto necessario che si manten-
gano il servizio di diabetologia e i servizi specialistici. Parlo sia dal punto
di vista del bambino, quindi dei medici pediatri, sia dal punto di vista de-
gli anziani.

È necessario che questo percorso sia indicato dal PDTA (Percorso
Diagnostico Terapeutico e Assistenziale). Prima la sigla era PDT (Per-
corso Diagnostico Terapeutico); è stato aggiunto l’aspetto assistenziale
in quanto deve trattarsi di un discorso di aggregazione fra persone diverse
e fra équipe. La questione, infatti, non riguarda solo i diabetologi e i me-
dici di medicina generale, perché è necessaria una équipe per curare una
malattia cosı̀ complessa.

Noi abbiamo progetti su tutto il territorio: dal progetto IGEA per la
gestione integrata, alla medicina d’iniziativa, ai CReG, al progetto RA-
DICI. È utile e necessario passare dalla progettazione alla realizzazione
di misure concrete, basate sulla esperienza fatta con il progetto e con que-
sto verificata.Noi sappiamo benissimo che la gestione ambulatoriale spe-
cialistica intensiva permette il rallentamento dell’evoluzione delle gravi
complicanze di questa patologia: dalla cecità, alla nefropatia, alla cardio-
patia. Oltretutto, la gestione ambulatoriale contiene i costi e garantisce al
paziente, alla persona affetta da diabete, una qualità di vita accettabile.

Tutti questi punti di erogazione (che partono dal medico di medicina
generale per arrivare ai livelli superiori ospedalieri) hanno bisogno, per la
complessità della cura, di essere integrati, di parlare tutti la stessa lingua,
ma soprattutto di coinvolgere la persona con il diabete o i familiari in que-
sto percorso di vita, che è un percorso di cura. Quindi, è necessario ridurre
la variabilità delle prestazioni sul territorio. Per fare questo è necessario
un team multiprofessionale dedicato, un percorso diagnostico terapeutico
assistenziale, l’integrazione tra i vari medici ma, soprattutto, la misura-
zione dei risultati e l’autonomizzazione della persona con diabete tramite
un’educazione terapeutica e sanitaria che passa attraverso l’empowerment:
misure che per ora sono rimaste sulla carta. Nella cronicità, infatti, il me-
dico controlla e cura la malattia attraverso il paziente. Anche la terapia più
avanzata e costosa può diventare meno efficace se il paziente non è coin-



volto nella gestione della malattia. La persona con diabete e i suoi fami-
liari sono da considerare una risorsa per ottenere il controllo della malattie
e, quindi, è indispensabile coinvolgerli nel processo di cura attraverso la
corretta informazione, da qualunque parte essa venga: dai mass media
agli ambulatori di diabetologia ai medici di medicina generale alle asso-
ciazioni di volontariato.

Troppo spesso l’informazione si fa attraverso il terrorismo (sei diabe-
tico e diventerai cieco: curati) oppure attraverso i ricatti. La formazione
dell’autogestione della malattia, incluso l’automonitoraggio della glicemia,
è una parte essenziale della terapia e della gestione. Da un’indagine re-
cente risulta che solo il 16 per cento dei diabetici sa risolvere corretta-
mente l’ipoglicemia, che è una fase acuta della malattia e tutti dovremmo
sapere come correggerla correttamente.

Questo rafforza il concetto della informazione e dell’educazione. La
condivisione del programma di cura è un contratto che si fa con il medico
a proposito di obiettivi terapeutici, interpretazione e pianificazione degli
esami. Purtroppo, però, nei 7 o 15 minuti che sono a disposizione del dia-
betologo all’interno degli ambulatori non è possibile fare tutto questo. Ov-
viamente, serve la disponibilità a comunicare in modo strutturato e, in
caso di necessità, un’organizzazione adeguata, accessibile, specialistica,
gestita da un team multiprofessionale sinergico, con i volontari formati
dalle associazioni, perché l’esperienza è frutto di vita ed è anche un mo-
tivo per insegnare agli altri. Dovremmo avere dei bollini per ogni ambu-
latorio che funziona bene e che è adeguatamente gestito. Noi abbiamo am-
bulatori con un solo medico, senza infermiere, che magari devono seguire
20 pazienti nel pomeriggio di un lunedı̀. Mi chiedo come ciò sia possibile.

Lascio ora la parola ai miei colleghi, che si soffermeranno sulla nor-
mativa vigente, per mostrare che non occorre inventare nulla ma solo ap-
plicare.

LAMENZA. Signor Presidente, su delega del presidente Massimo Ci-
polli, rappresento l’AGDI, associazione che raccoglie le famiglie e i geni-
tori dei piccoli pazienti con diabete. Ho letto attentamente il documento
istruttorio di questa audizione e vorrei raccogliere nel tempo a mia dispo-
sizione gli aspetti e i punti salienti che il coordinamento AGDI ha voluto
porre in attenzione nei tempi recenti.

I punti salienti sono la prevenzione e la diagnosi precoce della malat-
tia diabetica, l’educazione sanitaria del cittadino con diabete e della sua
famiglia, la centralità delle persone con diabete durante tutte le fasi della
vita, dall’infanzia all’anzianità, e l’inserimento dei piccoli pazienti con
diabete nelle attività scolastiche, sportive e lavorative. In ordine a queste
aree d’interesse, la risposta del nostro coordinamento nazionale è stata
quella di mettere in campo alcune iniziative per far fronte e rafforzare
tali concetti. Ovviamente, tanto è stato fatto, ma siamo qui per stimolare
le istituzioni a un supporto maggiore, perché tanto ancora c’è da fare.

Per quanto riguarda la prevenzione e la diagnosi precoce, abbiamo
voluto enfatizzare e sensibilizzare l’opinione pubblica su quelli che sono
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i sintomi in età pediatrica del diabete mellito di tipo 1. Può sembrare
strano, ma ancora oggi apprendere che un bambino può ammalarsi di dia-
bete rappresenta qualcosa che somiglia ad uno scandalo. In realtà, i bam-
bini si ammalano di diabete ma non sempre questi sintomi vengono rico-
nosciuti immediatamente. Se questo non avviene i rischi di insorgenza
della malattia non correttamente e adeguatamente contrastati possono por-
tare a danni per la salute anche irreversibili. Questo è il motivo per il
quale abbiamo voluto soffermarci su tale argomento e abbiamo intrapreso
questa campagna di divulgazione e d’informazione sui sintomi del diabete.

La seconda iniziativa riguarda la centralità delle persone diabetiche
durante le varie fasi della vita. Per quanto riguarda l’insorgere del diabete
in età pediatrica, i dati scientifici testimoniano che oggi l’incidenza della
malattia si verifica in casi sempre crescenti come numero e in età sempre
più precoce. In questa fase ad essere malati si è in due: il bambino e, su-
bito dopo, se non contemporaneamente, i genitori. Abbiamo quindi voluto
sottolineare l’importanza del sostegno e dell’educazione del bambino e
della sua famiglia. È un punto molto importante che è alla base del pro-
getto «Un’iniezione di fiducia», che si sviluppa attraverso l’organizza-
zione di campi scuola, organizzati per i genitori di bambini diabetici,
che vengono accolti da un’equipe diabetologica multidisciplinare. Questi
campi scuola sono particolarmente incentrati sull’educazione terapeutica,
sul supporto e sul sostegno psicologico nelle prime fasi della malattia.
C’è tanta documentazione e tanta letteratura sui benefici dei campi scuola
per i bambini, ma poca di essa si sofferma sui benefici per i genitori. Que-
sta iniziativa vuole essere una risposta, una base di discussione e un input
per le istituzioni a favore di questa forma di assistenza.

Prima di lasciare l’aspetto psicologico, vorrei soffermarmi ancora sul-
l’importanza dell’educazione sanitaria del cittadino con diabete e della sua
famiglia. Ricordo a tal proposito un’importante iniziativa che va nella di-
rezione prima rilevata dalla dottoressa Mottes in merito all’organizzazione
dei centri di diabetologia e alla presenza dello psicologo al loro interno. È
in corso al momento un’indagine conoscitiva al fine di verificare il grado
di eccellenza e gli aspetti organizzativi dei centri diabetologici per quanto
riguarda il supporto e il sostegno psicologico. È un progetto che vede il
coinvolgimento del Ministero della salute come garante delle procedure
e che raccoglie il punto di vista di tutte le parti in gioco, quindi società
scientifiche, pazienti e istituzioni.

Vorrei ora soffermarmi su un punto non meno importante degli altri,
che riguarda l’inserimento dei piccoli pazienti diabetici nelle attività sco-
lastiche, sportive e lavorative. Quest’anno è ufficialmente partito un pro-
getto finalizzato alla revisione delle linee guida del 2005, predisposte dal-
l’allora ministro della salute Storace e dall’allora ministro dell’istruzione
Moratti, che sono ad oggi l’unico riferimento normativo nazionale per
quanto riguarda la somministrazione dei farmaci a scuola, ma che solo
in minima parte rispondono alle necessità specifiche per l’inserimento
dei bambini con diabete a scuola. Anche in tal caso c’è un progetto che
coinvolge tutte le parti in gioco: il Ministero della salute, il Ministero del-
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l’istruzione, dell’università e della ricerca, rappresentanti del comparto sa-
nitario regionale e degli uffici scolastici regionali. L’obiettivo è quello di
addivenire ad un documento che possa essere la base per rivedere queste
linee guida e formulare un provvedimento normativo molto più incisivo da
far recepire nell’ambito della Conferenza Stato-Regioni in maniera più
strutturata rispetto a quanto è fatto sino ad oggi. Molte cose sono state
fatte e molte ne rimangono ancora da fare.

Vorrei concludere il mio intervento parlando delle aree su cui rite-
niamo si debba ancora approfondire l’attenzione. Ci accorgeremo che le
istanze hanno un filo conduttore comune e, quindi, inevitabilmente gli in-
terventi si sovrappongono. Ciò non è dovuto ad una nostra disorganizza-
zione, ma semplicemente perché il problema è cosı̀ condiviso che le aree
di stimolo non possono che essere univoche. Come è stato evidenziato
dalla dottoressa Mottes, le leggi ci sono: dobbiamo farle applicare e, a
mio avviso, verificarne al contempo la corretta applicazione. Ho quindi
voluto segnalare un’attività di follow up regionale sui principali indicatori
delle forme assistenziali per andare a verificare se tutto ciò che è normato
viene applicato in maniera corretta. Questo si può fare solo attraverso una
metodologia oggettiva che verifichi i principali indicatori, ammesso che
essi esistano in tutte le Regioni (là dove non esistono, visto che sono pa-
rametri di misura, è bene che le Regioni si attrezzino). È necessario non
demordere e non rallentare la nostra corsa volta ad implementare pro-
grammi di diffusione della conoscenza della patologia. Ancora oggi,
come ho detto nella mia introduzione, scoprire che un bambino si possa
ammalare di diabete è una cosa strana, che lascia senza parole.

Per quanto riguarda l’aggiornamento dei livelli essenziali di assi-
stenza, ne parlerà in maniera approfondita il dottor Cocci nella sua presen-
tazione. Per quanto concerne la strutturazione di percorsi di qualificazione
e certificazione dei rappresentanti delle associazioni di volontariato, quello
che rimane ancora da fare è qualificare e selezionare le competenze dei
rappresentanti di questi bisogni diffusi relativi alla malattia diabetica.

COCCI. Signor presidente, la mia presentazione è condivisa dalle as-
sociazioni oggi presenti. Il diabete in Italia sarebbe un’isola felice se le
leggi e i documenti approvati dal Ministero e dalle Commissioni fossero
applicati regolarmente. La legge n. 115 del 1987 stabilisce che «le Re-
gioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano predispongono, nel-
l’ambito dei rispettivi piani sanitari e dei limiti finanziari indicati dal
fondo sanitario nazionale, progetti-obiettivo, azioni programmate ed altre
idonee iniziative dirette a fronteggiare la malattia del diabete mellito, con-
siderata di alto interesse sociale». Gli interventi regionali di cui al comma
l della citata legge sono rivolti: alla prevenzione e alla diagnosi precoce
della malattia diabetica; al miglioramento delle modalità di cura dei citta-
dini diabetici; alla prevenzione delle complicanze; ad agevolare l’inseri-
mento dei diabetici nelle attività scolastiche, sportive e lavorative; ad age-
volare il reinserimento sociale dei cittadini colpiti da gravi complicanze
post-diabetiche; a migliorare l’educazione e la coscienza sociale generale
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per la profilassi della malattia diabetica; a favorire l’educazione sanitaria
del cittadino diabetico e della sua famiglia; a provvedere alla preparazione
ed all’aggiornamento professionale del personale sanitario addetto ai ser-
vizi.

Il problema è che dal 1989 tale legge non è stata mai rifinanziata
dando luogo a molteplici problematiche, con cui le persone con diabete
sono infatti spesso chiamate a confrontarsi e a dover combattere; tra l’al-
tro, non tutte le Regioni hanno recepito ufficialmente tale normativa. Il
«Manifesto per i diritti della persona con diabete» è un altro documento
importante, approvato il 9 luglio 2009 dall’Associazione parlamentare
per la tutela e la promozione del diritto alla prevenzione, che ha anticipato
le risoluzioni internazionali. È costituito da 11 sezioni sui temi del diabete
nelle quali sono indicate le criticità e le attività da mettere in pratica per
ridurle o eliminarle.

La legge n. 115 del 1987 e il Manifesto dei diritti, se fossero appli-
cati uniformemente su tutto il territorio nazionale, sarebbero la soluzione
al problema diabete in quanto oltre a migliorare notevolmente la qualità di
vita delle persone con diabete abbattono i costi dell’assistenza nel medio e
lungo termine, posto che, di fatto, riducono enormemente le complicanze,
spesso gravi e invalidanti. Il problema è che non tutte le Regioni li hanno
recepiti e là dove è stato fatto non si è passati ad un’applicazione pratica.
Il Manifesto mostrato nella diapositiva ha ben quarant’anni e porta tre
messaggi importanti: «peggio del diabete è l’ignoranza», intesa come
non conoscenza perché ancora oggi, a distanza di molti anni, purtroppo
c’è ancora ignoranza nella società; «impara a conoscere il tuo diabete»
perché il diabete è uno, ma il metabolismo cambia in ogni persona e,
quindi, è importante l’informazione alla persona perché conosca le sue
reazioni; «associazione, un valido aiuto per una migliore qualità di
vita». Questi sono tre messaggi importantissimi che, se venissero rispet-
tati, aiuterebbero.

I problemi riscontrati dalle associazioni nazionali sono relativi a disu-
niformità concernenti esenzioni dai ticket (LEA e DRG), distribuzione dei
presidi per autocontrollo, qualità dell’assistenza sanitaria; discriminazioni
ai vari livelli della vita sociale (scuola, sport, lavoro e patente); scarso
coinvolgimento delle associazioni nelle scelte sui temi relativi alla qualità
di vita e assistenza, educazione sanitaria, collaborazione con le istituzioni,
servizi specialistici e servizi sul territorio. Per quanto riguarda le esenzioni
dai ticket (LEA e DRG) è necessario un aggiornamento perché i LEA e i
DRG risalgono al 2001 e da allora le cose sono cambiate, la scienza è an-
data avanti. Occorrerebbe, pertanto, un aggiornamento serio. Importante è
l’educazione sanitaria, indispensabile per la buona qualità di vita. L’edu-
cazione e la comprensione del diabete rendono, infatti, la partecipazione
attiva ed effettiva dei pazienti nel controllo e trattamento della malattia
una componente essenziale della cura del diabete. Sono altresı̀ importanti
la cura del piede e il mantenimento delle cure, visite non solo del fondo
oculare, ma visite oculistiche complete, cosı̀ come non solo elettrocardio-
gramma, ma visite cardiologiche. Per quanto riguarda i DRG, l’educazione
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è valutata tre euro, ma è la cosa più importante per rendere autonoma la
persona colpita, migliorare la sua qualità di vita e fornire un allontana-
mento delle complicanze. Per i presidi per autocontrollo ci sono continua-
mente rincorse alle gare, che di solito vengono fatte sempre al massimo
ribasso, piuttosto che andare ad esaminare realmente l’adeguatezza e l’af-
fidabilità degli strumenti. Per questo sarebbe necessaria una commissione.
Non so se, come per i farmaci, potrebbe occuparsi l’AIFA anche dei pre-
sidi, per una verifica della qualità ed affidabilità degli strumenti prima an-
cora che vengano messi in commercio e distribuiti sul territorio. È neces-
sario dire no a gare assegnate secondo il metodo del massimo ribasso, ma
eventualmente elaborare un tariffario nazionale perché oggigiorno le stri-
sce per l’autocontrollo vanno da 30 centesimi fino a 1,20 euro. È assurdo
che in Italia ci sia una disparità cosı̀ grande. Occorre utilizzare un modello
di distribuzione diretta che si presti a garantire la libera scelta del medico
concordata con il paziente; assicurare, in sinergia con i servizi di diabeto-
logia, l’accesso a prodotti innovativi; una completa educazione e informa-
zione ai pazienti; offrire il miglior servizio di assistenza al cittadino. Il ri-
schio delle gare è la perdita della qualità dell’assistenza, con aumento
delle spese per insorgenza precoce delle complicanze e relativo aumento
dei costi. Tali problematiche sono esplicate in una serie di allegati (circa
60).

Per quanto riguarda la qualità dell’assistenza sanitaria, per mettere le
Regioni in grado di predisporre una qualità di assistenza adeguata alle per-
sone con diabete è necessario attivare due database uniformi sul territorio.
In primo luogo, il Registro regionale dei diabetici che contenga, oltre ai
numeri ed alla tipologia di malati, anche i costi suddivisi per farmaci, pre-
sidi e ricoveri. Questo migliorerebbe sicuramente l’autocontrollo preve-
rebbe le complicanze: una persona con diabete che si controlla bene pre-
viene le complicanze e costa meno. In secondo luogo, il database di una
carta dei servizi di diabetologia aggiornata dovrebbe contenere il perso-
nale dedicato, con ore e tipologia di servizio; i servizi attivi, con orari,
modalità di accesso, personale addetto e tempi di attesa; i pazienti seguiti
per tipologia e complicanze; i protocolli di collaborazione attivi con me-
dici di medicina generale (MMG), studi associati di medicina generale, al-
tre unità operative, centri di riferimento regionale (CRR), associazioni
delle persone con diabete, Comuni e Province; se si effettua la formazione
di persone esperte del diabete. Solo avendo numeri e servizi si può veri-
ficare e migliorare l’adeguamento della qualità dell’assistenza integrata.
Dell’assistenza e della scuola in sicurezza si è parlato poco fa. Le linee
guida sui farmaci a scuola emanate il 25 novembre 2005 dai Ministeri del-
l’istruzione e della salute sono state recepite solo da alcune Regioni; altre
le hanno integrate aggiungendo anche l’accoglienza in sicurezza del bam-
bino con diabete. Oggi molte sono le Regioni che stanno lavorando su
questo aspetto e speriamo di ottenere una situazione uniforme in tutte le
Regioni, con delibere per i farmaci a scuola e l’accoglienza in sicurezza
del bambino con diabete. Una proposta è analizzare i documenti che già
esistono ed elaborare linee guida uniformi per tutto il territorio nazionale.
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Sul rapporto tra sport e diabete sorge un problema perché, a seconda del
medico, i certificati per fare attività sportiva amatoriale possono o meno
essere rilasciati. Molto più problematica è la situazione in caso di attività
agonistica. Pochissimi sono i documenti, in genere protocolli, che le Re-
gioni hanno prodotto per ridurre i problemi delle persone con diabete.
Non è indispensabile andare in palestra, ma è importante educare ed infor-
mare non a parole bensı̀ con manifestazioni specifiche, dove viene fatta
misurare la variazione della glicemia prima e dopo aver fatto anche una
semplice camminata. Una proposta è l’elaborazione di linee guida ministe-
riali facilmente applicabili e la promozione di protocolli con palestre.
Stessi problemi si presentano nel rapporto tra lavoro e diabete: i giovani
che si affacciano sul mondo del lavoro quando dicono che hanno il dia-
bete incontrano grossi problemi. In realtà, la legge n. 115 del 1987 dice
che il paziente con diabete se ben curato può fare una vita normale. Anche
qui si dovrebbero elaborare linee guida ministeriali chiare, semplici e fa-
cilmente applicabili; ancora più utile sarebbe una legge specifica per le
malattie croniche, che ridurrebbe i costi rispetto alla legge n. 104 del
1992, che non è specifica per il diabete, patologia che, in assenza di com-
plicanze, non dovrebbe essere compresa in questa legge. Il problema sono
anche i medici legali o i consulenti delle ditte che, a volte, hanno le loro
idee, non conosco il problema e, quindi, creano ancora più difficoltà.

Un aspetto emerso recentemente riguarda la discriminazione sul rila-
scio della patente a soggetti con diabete. Si tratta di un’odissea senza fine.
Nel maggio 2002 la Regione Toscana ha adottato una delibera – l’unica –
che prevede una riduzione in base al rischio reale per la guida in sicu-
rezza; nel maggio 2006 il Ministero della salute si è allineato. Andava
tutto bene finché nell’agosto del 2009 una direttiva europea ha prodotto
una discriminazione assurda e non giustificata, basata esclusivamente su
ipotesi di rischio. È poi intervenuto il decreto del Ministero dei trasporti
del novembre 2010, di recepimento della normativa europea. Nel febbraio
2011 Diabete Forum ha fatto ricorso e in aprile, anziché disporre le linee
applicative, è stato fatto un nuovo decreto legislativo per superare il pro-
blema. Nelle linee applicative del luglio 2012 il Ministero della salute ha
introdotto la discrezionalità ad inserire il diabetico nel rischio basso o me-
dio per quanto riguarda l’ipoglicemia e in base alle complicanze. È as-
surdo prevedere una riduzione basata solo su ipotesi di rischio e non
sul rischio reale, perchè ciò non determina alcuna riduzione del numero
di incidenti. Le statistiche ACI-ISTAT 2007, 2008 e 2009 confermano
che le percentuali dei diabetici coinvolti in incidenti sono bassissime
(una parte dello 0,02 per cento), veramente trascurabili.

La proposta, quindi, è di produrre un documento che chiarisca le pos-
sibilità anche di chi usa farmaci che possono indurre l’ipoglicemia ma che
sono conosciuti dal servizio specialistico e possono essere inseriti nel ri-
schio basso, come prevede il documento del 25 luglio 2012.

Per quanto riguarda le associazioni delle persone con diabete, come è
stato già detto, il problema è il poco coinvolgimento. La sfida delle asso-
ciazioni è, ancora oggi, la partecipazione alla progettazione dei servizi di
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diabetologia, poiché raramente esse sono coinvolte nelle scelte politiche
sull’assistenza sanitaria. Uniche eccezioni sono le federazioni regionali o
i coordinamenti regionali di associazioni unite, rappresentative e ricono-
sciute, la cui costituzione bisogna pertanto promuovere.In pratica, la pro-
posta è l’applicazione concreta della legge n. 115 del 1987 che all’articolo
9 stabilisce che: «Per il raggiungimento degli scopi di cui all’articolo 1, le
unità sanitarie locali si avvalgono della collaborazione e dell’aiuto delle
associazioni di volontariato nelle forme e nei limiti previsti dall’articolo
45 della legge 23 dicembre 1978, n. 833».

Lo stesso discorso vale per l’educazione sanitaria. Anche qui è stata fatta
una ricerca presso il Ministero della salute proprio perché proponga alle Re-
gioni, nell’ambito della Conferenza Stato-Regioni, la promozione della for-
mazione di volontari, esperti del diabete; si tratta di un’iniziativa a costo
zero, che può dare moltissimo. Lo stesso discorso vale per le collaborazioni.

Espongo due ultime analisi, che riguardano le due facce del diabete.
La faccia positiva è che il diabete, diagnosticato precocemente, conosciuto
ed accettato per quello che realmente è, affrontato da pazienti e familiari
con un corretto stile di vita, gestito in modo integrato e coordinato dai me-
dici (specialisti di diabetologia, con una équipe adeguata di medicina ge-
nerale e pediatri) e dai pazienti con il contributo delle associazioni, è una
condizione che permette un’ottima qualità di vita, uguale se non addirit-
tura superiore a quella delle persone non colpite da questa patologia. In
pratica: migliore qualità di vita e di assistenza per le persone con diabete,
minori costi per la società. La faccia negativa concerne il diabete non dia-
gnosticato precocemente. Proprio la settimana scorsa si è discusso in ap-
posita Commissione del Senato il caso di un bambino che, diagnosticato
con un ritardo di vari giorni, ha subı̀to delle gravissime complicanze
che dovrà sopportare per tutta la vita.

Sono questioni importantissime e la diagnosi è molto semplice perché
i primi sintomi – bere spesso e urinare spesso – dovrebbero indurre i pe-
diatri a fare subito un accertamento per eventuale diagnosi precoce. Que-
sto, purtroppo, ancora oggi non avviene ed è importante perciò fare molta
informazione.

Se non è conosciuto, non è accettato e non è affrontato con un cor-
retto stile di vita, il diabete diventa una malattia cronica che aumenta il
rischio di malattie cardiovascolari, ed in tempi brevi porta a complicanze
gravi e invalidanti come cecità, dialisi, amputazioni degli arti inferiori; in
pratica, a una pessima qualità di vita e di assistenza, con aumento dei costi
sanitari.

In conclusione, bisogna verificare e fare in modo che vengano appli-
cati in modo completo e diffuso la legge n. 115 del 1987 e il Manifesto
dei diritti della persona con diabete; aggiornare i LEA ed i DRG; aumen-
tare e migliorare la comunicazione e l’informazione sulla realtà del dia-
bete, che deve essere diffusa nella società a 360 gradi (istituzioni, impren-
ditori, sindacati, medicina legale, medicina dello sport, aziende sanitarie
locali, assessorati regionali), verificare e unificare la qualità dell’assistenza
integrata; coinvolgere regolarmente le associazioni delle persone con dia-
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bete sia nelle scelte delle politiche sanitarie, sia nell’educazione sul terri-
torio; dare seguito in tempi brevi ai documenti prodotti dalle tre commis-
sioni nazionali (istituzioni regionali, servizi di diabetologia e associazioni
delle persone con diabete), presiedute dalla dottoressa Paola Pisanti, che
sono già depositati dal 2006 e che sarebbe il momento di attivare.

PAPALEO. Presidente, intervengo in rappresentanza della presidente
Buondonno della FAND. In primo luogo, voglio dire che mi ritrovo nella
presentazione ad ampio spettro fatta dal dottor Cocci. La FAND è pre-
sente su tutto il territorio nazionale, con oltre 100 associazioni (que-
st’anno, peraltro, festeggiamo il trentennale).

Il nostro punto di vista è indirizzato a conoscere la malattia per go-
vernarla. Molto, però, deve essere fatto in termini di educazione terapeu-
tica espressamente prevista dalla legge n.115 del 1987 e rimasta perlopiù
lettera morta. Bisogna implementare i servizi di diabetologia, piuttosto che
ridimensionarli, cosı̀ come va accadendo; curare le persone con il minimo
disagio, senza improvvisazioni ma in modo organico, cosı̀ come veniva
puntualmente evidenziato dalla dottoressa Mottes; far partire concreta-
mente il progetto IGEA che oggi, per usare un eufemismo, ha una diffu-
sione a macchia di leopardo. All’interno del quadro, poi, vi è il ruolo spe-
cifico che è chiamato a svolgere il medico di medicina generale, a partire
dalla medicina d’iniziativa, che viene fatta poco e male. Affidare loro con-
cretamente il compito dell’assistenza primaria snellirebbe anche le pre-
senze nei centri di diabetologia, spesso solo per fare la rilevazione della
glicemia; rendere concreta e sistematica l’educazione sanitaria: un pa-
ziente deve essere informato.

Cosı̀ come veniva evidenziato, esiste un rapporto molto limitato tra
medico e paziente. Inoltre, come diceva il dottor Cocci, vi è l’esigenza
di mettere a disposizione un paziente-guida e noi membri delle associa-
zioni siamo estremamente disponibili a questo. Vi è poi la questione dei
campi scuola che, come è stato detto, spesso sono a carico del volontariato
e molto raramente a carico delle istituzioni. Occorre incentivare la pratica
degli stili di vita corretti. Noi abbiamo coniato uno slogan che invita a
mettere in pratica le quattro «M»: Muoversi Molto Mangiare Meglio.
Quindi, bisogna fare tanta prevenzione.

L’educazione deve partire dalla scuola primaria. Abbiamo invece vi-
sto ridimensionata finanche le ore di educazione fisica, con il risultato che
abbiamo un bambino obeso su quattro. È necessario migliorare il rapporto
tra scuola e diabete. Come veniva detto, bisogna rendere concreti gli as-
sunti del Manifesto. Ripetiamo, perché è un fatto estremamente impor-
tante, che le sue 11 sezioni non possono vedere solo un atto formale di
recepimento, perchè un diabetico ben curato costa meno alla collettività.
Il Manifesto poi è stato sottoscritto dall’Associazione parlamentare per
la tutela e la promozione del diritto alla prevenzione.

In estrema sintesi, come ci ricorda la campagna BCD (Buon Com-
penso del Diabete recentemente svolta, nella quale è stato presentato un
pregevole libro «Scacco al diabete» (in cinque semplici mosse), bisogna
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saper essere informati, formati e non bisogna sottovalutare il diabete (che
invece spesso lo è trattandosi di una malattia silente); bisogna sapersi go-
vernare e qui l’aspetto dell’autocontrollo è fondamentale; bisogna avere
buone abitudini di vita e, quindi, è importante l’informazione.

La FAND opera essenzialmente per sensibilizzare, coinvolgere stimo-
lare e assicurare i diritti, sia per un’assistenza adeguata, l’immediato uti-
lizzo dei farmaci e dei presidi di nuova generazione, facendo superare le
reticenze del fare cassa, nonostante la crisi endemica che viviamo (parti-
colarmente nella sanità), ma anche perché il diabetico non venga discrimi-
nato nella vita quotidiana, sul posto di lavoro, nella scuola. Noi operiamo
per le problematiche che attengono alla patente di guida, alla legge n. 104
del 1992, ai congedi parentali, alla selettività nelle assunzioni.

In buona sostanza, il diabete è una malattia che non si esorcizza non
parlandone. Anzi, bisognerebbe fare una migliore e più sistematica comu-
nicazione, a partire dalla Pubblicità progresso, possibilmente. È una malat-
tia che ha connotazioni anche sociali, che va saputa governare con intel-
ligenza e in stretto raccordo con gli operatori sanitari. Di qui una forte al-
leanza con tutti gli attori, in primis con le istituzioni, quelle governative
ma anche quelle regionali perché, effettivamente, c’è stata una disartico-
lazione a fronte della riforma del Titolo V della Costituzione. In buona
sostanza, bisogna saper coniugare scienza e coscienza, e rendere opera-
tivo, come evidenziato dal dottor Cocci, il Piano nazionale sul diabete
che è fermo dal 2003.

PRESIDENTE. Cedo ora la parola al dottor Cabras, presidente della
Federazione diabete giovanile.

CABRAS. Signor Presidente, ringrazio la Commissione per aver invi-
tato la FDG a questa audizione, che ci consente di esprimere le esigenze e
le necessità dei diabetici e, nel nostro caso, dei bambini e dei giovani dia-
betici. La nostra organizzazione rappresenta oramai da circa trent’anni
12.000 famiglie di bambini con diabete. Ricordo che la legge n. 115
del 1987 recava disposizioni per la prevenzione e la cura del diabete mel-
lito nel nostro Paese. L’Italia però ha perso un treno poiché l’applicazione
di tale legge è disomogenea e parziale. Molte Regioni hanno infatti appli-
cato solamente alcuni articoli di tale normativa. Oggi si pone il problema
di allargare i confini della medicina, perché essa non può rimanere chiusa
dentro gli ospedali e le cliniche. Questo principio vale in modo particolare
per una malattia come il diabete, che interagisce con tutta la sfera sociale
che la circonda.

L’articolo 8 della citata legge recita che «La malattia diabetica priva
di complicanze invalidanti non costituisce motivo ostativo al rilascio del
certificato di idoneità fisica per la iscrizione nelle scuole di ogni ordine
e grado, per lo svolgimento di attività sportive a carattere non agonistico
e per l’accesso ai posti di lavoro pubblico e privato, salvo i casi per i quali
si richiedano specifici, particolari requisiti attitudinali». Questo articolo,
che nel nostro Paese non è stato applicato, è in realtà un’espressione di
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principi che non scende nei particolari. Infatti, dal punto di vista tecnico
non è stato sviluppato alcunché in materia.

L’articolo 9 recita: «Per il raggiungimento degli scopi di cui all’arti-
colo 1, le unità sanitarie locali si avvalgono della collaborazione e del-
l’aiuto delle associazioni di volontariato nelle forme e nei limiti previsti
dall’articolo 45 della legge 23 dicembre 1978, n. 833». Anche questa è
un’espressione di principio che non è stata applicata; successivamente
sono intervenute altre norme che, pur scendendo nei particolari, sono co-
munque rimaste sulla carta. Partendo da queste indicazioni di legge, ab-
biamo osservato con attenzione che ci sono scelte che non tengono conto
delle esigenze e delle necessità dei diabetici.

Vorrei altresı̀ rilevare che, per un caso molto strano, queste scelte si
stanno accentuando con il federalismo, che invece di avvicinare i cittadini
li allontana sempre di più, senza coinvolgerli nel processo di crescita del
Paese. C’è quindi un grosso divario tra le Regioni, i Comuni e le associa-
zioni di volontariato nonostante le disposizioni dettate dalle norme.

Vorrei poi soffermarmi sulla procedura degli acquisti centralizzati,
prevista nell’ultima legge finanziaria. Ricordo che la Consip ha di recente
bandito una gara d’appalto nazionale che entro settembre verrà chiusa; è
una misura che ci meraviglia molto perché prevede due lotti di acquisto
per i presidi diagnostici e gli ausili tecnici; inoltre la gara è incentivata
al 70 per cento sul prezzo e al 30 per cento sulla qualità. Stiamo tornando
indietro e questo non possiamo accettarlo.

La malattia diabetica, oltre a richiedere adeguate cure sotto il profilo
clinico, comporta non di rado problemi d’inserimento sociale. Tali proble-
matiche riguardano principalmente i soggetti in giovane età che si trovano
ad affrontare l’inserimento sociale e scolastico. Ricordo inoltre le diffi-
coltà che devono affrontare i soggetti in età lavorativa, soprattutto quando
cercano la prima occupazione. Tali difficoltà nella maggior parte dei casi
derivano non dalla limitazione fisica e dall’idoneità al lavoro, ma dal pre-
giudizio dell’uomo e, in questo caso, dal pregiudizio di molti datori di la-
voro, anche se ci sono indagini e ricerche che dimostrano il contrario. Le
difficoltà sono quindi ascrivibili prevalentemente ad un deficit informativo
piuttosto che ad una reale limitazione della capacità fisica. Questa discri-
minazione si riscontra anche in altri campi della vita sociale, come ad
esempio le attività sportive, e, non di rado, pregiudica il corretto esercizio
dei diritti del diabetico. Ad esempio, ciò accade per quanto riguarda la va-
lutazione dell’idoneità alla guida. Non dimentichiamo che la patente non
serve solo per andare a passeggio, ma spesso è uno strumento di lavoro.

Alla luce di tali premesse, gli interventi di carattere sociale acqui-
stano una notevole rilevanza. In Italia l’aspetto sociale è decisivo, fermo
restando che il controllo della malattia sarebbe comunque di per sé insuf-
ficiente. Bisogna affermare con chiarezza che è inutile che un individuo si
controlli bene, se non ci sono risposte di carattere sociale e se tutto ciò
che ruota attorno al diabetico non viene migliorato. Possiamo avere una
buona salute, ma se quanto ci ruota attorno ci è avverso non abbiamo ri-
solto il problema. La questione riguarda quindi l’intera collettività. Oc-
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corre quindi un’azione di sensibilizzazione, di informazione e di responsa-
bilizzazione dell’intera collettività.

Per quanto riguarda la scuola, un’indagine della Federazione diabete
giovanile del 2010 ha riscontrato che nell’84 per cento delle scuole ita-
liane è quasi impossibile praticare l’autocontrollo e la somministrazione
dell’insulina, senza differenze tra Nord e Sud perché non è una questione
geografica. Si dovranno dunque favorire i progetti di sviluppo nell’ambito
dei diversi gradi della scuola del nostro Paese, volti alla diffusione della
conoscenza della malattia diabetica, con l’obiettivo di consentire una sorta
di familiarizzazione. Tutti devono capire che cosa è il diabete, per uno
sviluppo più facile della socializzazione scolastica. A tal proposito la
legge n. 115 del 1987 prevede interventi che non sono stati mai applicati.
Questa situazione ci ha spinti a formulare un disegno di legge, il cui testo,
predisposto da professionisti con il nostro ausilio, lascerò agli atti della
Commissione.

Vorrei infine soffermarmi sulle strutture sanitarie e sui servizi di dia-
betologia. Il diabetologo svolge una professione molto importante, ma an-
che in questo caso occorre che gli sia fornita una formazione particolare
sugli aspetti sociali della patologia, con l’ausilio di esperti della scuola,
del lavoro e dello sport, in modo che queste figure professionali, che
spesso hanno poteri decisionali, siano in grado di valutare correttamente
l’idoneità del soggetto diabetico. Si dovrà altresı̀ dare impulso alle asso-
ciazioni dei pazienti, garantendo loro un’azione nel governo sociosanita-
rio, ribadito dalla legge n. 299 del 1999, che le pone quasi allo stesso li-
vello delle istituzioni. Le associazioni di volontariato devono quindi ge-
stire insieme alle istituzioni il governo sanitario. Riteniamo poi necessario
che le Regioni presentino una relazione annuale analitica con i dati relativi
alla problematica dell’inserimento sociale del diabetico nel lavoro, nella
scuola e negli altri settori. Questa sarebbe una buona prassi per le Regioni.

GRANAIOLA (PD). Ringrazio tutti gli intervenuti per le loro rela-
zioni che ci saranno sicuramente molto utili. Sono molto d’accordo con
l’ingegnere Lamenza quando dice che allorquando interviene la malattia
diabetica in età pediatrica i malati in casa sono due. Il sostegno alle fami-
glie è di fondamentale importanza per la salute del bambino malato. È
fondamentale anche la presenza dello psicologo nei centri di diabetologia
pediatrica. Per esperienza personale ho conoscenza del Meyer e devo dire
che non so se sono stati curati meglio i genitori o la bambina affetta da
diabete. L’importanza dell’assistenza alla famiglia è davvero enorme. An-
che per quanto riguarda l’inserimento nelle attività scolastiche purtroppo
siamo ancora molto indietro perché, quasi sempre, questo è affidato alla
buona volontà e al senso di responsabilità degli insegnanti e molto spesso
i genitori – di solito si tratta della madre – sono costretti a lasciare il la-
voro. Quindi, c’è effettivamente ancora molta strada da fare in questo
senso.

Anche per quanto riguarda l’inserimento nelle attività sportive, tutto è
molto lasciato alle associazioni e quando viene fatto è davvero una cosa
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meravigliosa. Domenica sono stata a Forte dei Marmi dove c’era una pre-
miazione di ragazzi da parte del Milan junior Camp, dove sono stati fatti
allenare e giocare bambini diabetici con bambini normali: è stata un’espe-
rienza davvero eccezionale. Vedere questi bambini felici, giocare tranquil-
lamente e avere finalmente un’occasione di vita normale è stato davvero
emozionante. È stato commovente che gli allenatori abbiano detto che i
ragazzi sono stati favolosi e che non hanno avuto nessun problema. Il
guaio piuttosto sono stati i genitori, che hanno telefonato ogni dieci mi-
nuti. Di nuovo ribadisco l’importanza dell’assistenza alla famiglia perché
quando interviene in una famiglia una malattia di questo tipo è come se si
abbattesse su di essa uno tsunami. Sono anche molto d’accordo sul fatto
che occorre una maggior diffusione della conoscenza della malattia non
solo nella popolazione, ma anche in ambito medico pediatrico. Voi più
di me siete, infatti, a conoscenza di tanti casi di bambini rovinati per sem-
pre per la tardiva diagnosi della malattia. Posso capire che questo possa
avvenire per un genitore, ma per un pediatra non è proprio accettabile.

Ringrazio anche il dottor Cocci, che ha ribadito l’importanza della
conoscenza della malattia. Sono d’accordo sull’importanza del Registro
regionale dei diabetici, della Carta dei servizi di diabetologia e su linee
guida valide su tutto il territorio nazionale, perché non è pensabile che
ci sia un’assistenza diversa da Regione a Regione, specialmente quando
si tratta di bambini.

Un’altra cosa su cui sono molto d’accordo è lo scarso coinvolgimento
delle associazioni di volontariato in fase di progettazione dei servizi. Sap-
piamo bene quanto ancora oggi le associazioni di volontariato in Italia ser-
vano per sopperire alle mancanze e alle assenze dei servizi, tuttavia nei
momenti di progettazione il coinvolgimento è veramente scarso. Probabil-
mente il volontariato – vengo anch’io da questo mondo e, quindi, è un’ac-
cusa che faccio a me stessa – è troppo frammentato. Lei, dottor Cocci,
rammentava la necessità di una federazione tra le associazioni, perché
competizioni in questo senso non portano da nessuna parte se non ad
un indebolimento della vostra azione, che è davvero fondamentale.

Sono d’accordo con il dottore Cabras che ha parlato delle associa-
zioni di volontariato e dell’articolo 9 della legge n. 115 del 1987 che è
ancora disatteso. Vi ringrazio tutti e ho sicuramente raccolto le vostre
esortazioni; fate in modo di raccoglierne una anche voi, che riguarda il
vostro mondo del volontariato dove c’è assoluto bisogno di una minore
frammentazione e di un lavoro comune.

PRESIDENTE. Ringrazio i nostri ospiti per il contributo offerto ai
nostri lavori.

Mi permetto, in conclusione, di soffermarmi sull’importanza del pe-
diatra e del medico di famiglia. Tutti i ragionamenti sul «dopo» sono inu-
tili se il pediatra di libera scelta o il medico di famiglia sottovalutano que-
sto rischio o non si accorgono della patologia. L’informazione è, quindi,
uno dei momenti più importanti.
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Comunico che la documentazione consegnata dagli auditi o che sarà
da loro successivamente trasmessa, poiché nulla osta, sarà resa disponibile
alla pubblica consultazione sulla pagina web della Commissione. Se non
vi sono osservazioni, cosı̀ resta stabilito.

Dichiaro concluso l’audizione odierna.
Rinvio il seguito dell’indagine conoscitiva in titolo ad altra seduta.

I lavori terminano alle ore 15,30.

Licenziato per la stampa dall’Ufficio dei Resoconti
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